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Tiivistelmä-Referat-Abstract
Vanhempien toiveista huolimatta kaikki lapset eivät synny terveinä. Tutkimuksen tavoitteena on selvittää, miten vastasyntyneen lapsen vammaa
koskeva tieto välittyy terveydenhuollon henkilökunnalta vanhemmille. Sitä prosessia, joka koostuu vanhempien tiedon saamisesta lapsen
vammasta, kutsutaan ensitiedoksi. Tutkimuksessa ensitieto on kiinnostuksen kohteena ajanjaksona, jolloin ei vielä tarkkaan tiedetä, mikä lapsen
vamma on. Tätä välivaihetta kutsutaan liminaaliksi (ks. Turner 1967). Tutkimustehtävä muodostuu seuraavista tutkimuskysymyksistä: 1)
Millaisia ovat vanhempien tarinat heidän kokemuksistaan, kun heille välitetään ensitietoa vammaisen lapsen syntyessä? 2) Millaisia ovat
työntekijöiden kokemukset näistä ensitietotilanteista 3) Mikä on vanhempien ja työntekijöiden kokemus kohtaamisesta liminaalitilanteissa?
Tutkimuksen tavoite on lisätä ymmärrystä vanhempien kokemuksista ensitiedon välittynisestä ja työntekijöiden näkemyksistä omasta
toiminnastaan tiedon välittäjinä.
Tutkimus on narratiivinen tutkimus. Aineisto koostuu haastatteluista, joita käsitellään tarinoina. Niiden kautta saadaan tietoa toimijoiden
subjektiivisista kokemuksista. Tutkimusaineisto muodostuu 16 perheen ja 77 työntekijän haastatteluista. Tarkempaan tarinalliseen
tulkinta-analyysiin on otettu neljän perheen ja heidän lähityöntekijöittensä tarinat, yhteensä 30 tarinaa. Nämä neljä perhettä valikoituivat
tarkempaan analyysiin sen perusteella, että heidät on haastateltu liminaalivaiheen aikana.
Ensitietoa analysoidaan ensisijaisesti vanhempien näkökulmasta. Vanhempien tarinoista saatua kuvaa ensitiedon välittymisestä täydennetään
työntekijöiden näkökulmalla. Vanhempien tarinoista nousee esiin kokemuksellinen ensitieto, joka koostuu tiedon välittymisestä,
kriisikokemuksesta ja vuorovaikutusprosessista. Kokemuksellinen ensitieto jaetaan viivästyneeseen, katkonaiseen ja sujuvaan ensitietoon, joita
tutkimuksessa edustavat epäily-, tunne- ja tietotarina. Vanhempien ja työntekijöiden välisiä kohtaamisia ensitietoprosessin aikana analysoidaan
tarkemmin soveltaen Erving Goffmanin (1986) kehysanalyysin pohjalta rakennettuja kehyksiä analyysikehikkona. Aineistolähtöisten epäily-,
tunne- ja tietokehysten kautta analysoidaan kohtaamisepisodit. Tulokset osoittavat, ettei kohtaamista aina tapahdu, jolloin kysymys on
ohittamisesta. Kun kohtaaminen tapahtuu asiatasolla, se on nimetty yhteistyöksi. Onnistunutta kohtaamista kutsutaan dialogiseksi
vuorovaikutukseksi.
Ensitietotilanteet ovat erilaisia, eikä ole olemassa yhtä oikeaa tapaa välittää tietoa. Vammaisen lapsen syntymä aiheuttaa vanhemmille kriisin,
joten parhaiten tieto välittyy tiedonmuodostusprosessissa dialogisessa vuorovaikutustilanteessa, jossa huomioidaan myös tunteet. Tiedon lisäksi
ensitietotilanteissa tarvitaan myös inhimillisyyttä, mikä tarkoittaa lapsesta huolehtimisen lisäksi myös vanhemmista huolehtimista. Tiedon
kertojalla tulisi olla herkkyyttä nähdä vanhempien tuen tarpeet ja kykyä vastata niihin. Ensitietotilanteissa kaiken työntekijöiden antaman tiedon,
hoivan ja huolehtimisen tulisi olla osa vanhempien kannattelua, niin että heillä säilyy heidän uskonsa omien voiniavarojen riittävyyteen sekä
toivo selviytyniiseen lapsen kanssa.
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